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Resumen

En el presente informe, la Experta Independiente sobre el disfrute de los derechos
humanos de las personas con albinismo ofrece un resumen de los logros y los resultados
obtenidos durante su mandato, de 2015 a 2021. Estos logros se presentan en relacion con la
vision que la Experta Independiente establecid para el mandato en su primer informe al
Consejo de Derechos Humanos (A/HRC/31/63). Los éxitos resefiados constituyen
indicadores clave de los importantes progresos que se han alcanzado en la puesta en practica
de la vision inicial del mandato, en particular en las esferas de la sensibilizacion a gran escala
y la adopcién de medidas concretas y especificas para eliminar los obstaculos que se oponen
al disfrute de los derechos humanos de las personas con albinismo. La Experta Independiente
también identifica las dificultades que persisten y formula recomendaciones sobre posibles
formas de mantener los logros obtenidos y de abordar las deficiencias detectadas.
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I. Introduccion

1. Este es el informe final de la Experta Independiente sobre el disfrute de los derechos
humanos de las personas con albinismo al Consejo de Derechos Humanos. Se presenta en
cumplimiento de lo dispuesto en las resoluciones del Consejo 28/6 y 37/5. En el informe, la
Experta Independiente ofrece un panorama general de algunos de los logros y resultados
alcanzados durante sus seis afios de mandato, de 2015 a 2021. En el sitio web del mandato
figura una lista completa de todos los logros y resultados obtenidos!. Estos se definen con
arreglo a la vision establecida en el primer informe que la Experta Independiente present6 al
Consejo (A/HRC/31/63). En el presente informe también se ponen de relieve las dificultades
que deben abordarse y se formulan recomendaciones.

2. El mandato del Experto Independiente sobre el disfrute de los derechos humanos de
las personas con albinismo fue establecido por el Consejo de Derechos Humanos el 26 de
marzo de 2015 en su resolucién 28/6 y prorrogado mediante su resolucién 37/5. Conviene
sefialar también que, en su resolucién 69/170, la Asamblea General proclamé el 13 de junio
como Dia Internacional de Sensibilizacion sobre el Albinismo, que se conmemoraria a partir
de 2015.

3. En su resolucion 37/5, de 2018, el Consejo de Derechos Humanos acogié con
beneplécito la labor que estaba realizando la Experta Independiente para combatir las
practicas nocivas relacionadas con las acusaciones de brujeria y los ataques rituales como
una de las causas fundamentales de las vulneraciones y violaciones de los derechos humanos
perpetradas contra las personas con albinismo, y alentd a la Experta Independiente a que
colaborara con las partes interesadas y realizara estudios analiticos con el fin de que los
Estados pudieran adoptar medidas eficaces. También acogié con beneplécito el Plan de
Accion Regional sobre el Albinismo en Africa (2017-2021), y reiter6 el llamamiento a los
Estados Miembros para que garantizaran la rendicién de cuentas realizando investigaciones
imparciales, céleres y efectivas de las agresiones a personas con albinismo, llevando a los
autores ante la justicia y velando por que las victimas y sus familiares tuvieran acceso a vias
de reparacion adecuadas.

Il. Visiony esferas prioritarias

4. En su primer informe al Consejo de Derechos Humanos (A/HRC/31/63), la Experta
Independiente defini6 su visién del mandato en torno a cinco principales esferas prioritarias
que habian de abordarse:

a) Ataques, tréfico de partes del cuerpo y violaciones conexas de los derechos
humanos;

b) Discriminacion;
c) Discapacidad,;
d) Salud;
e) Situacidn especifica de las mujeres y los nifios.
5. Para abordar esas prioridades, se identificaron cuatro lineas de accion generales:

a) Elaborar medidas especificas para hacer frente a los ataques y las violaciones
conexas de los derechos humanos;

b) Definir los marcos juridicos aplicables;

c) Fortalecer las medidas de aplicacién en los planos internacional, regional y
nacional;

d) Realizar actividades de sensibilizacion, investigacion y recopilacion de datos.

1 Véase www.ohchr.org/SP/Issues/Albinism/Pages/Reports.aspx.
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Estas esferas de accion han constituido el marco de las actividades basicas de la Experta
Independiente. En el presente informe se ofrece un panorama general de los logros y los
efectos positivos que se han conseguido en relacién con estas cuatro lineas de accion.

Logros y resultados alcanzados con arreglo a la vision
del mandato

Medidas especificas para eliminar y prevenir los ataques

6. Desde el comienzo del mandato, una de las esferas esenciales de intervencion
especifica fue la eliminacién de los ataques fisicos (a menudo rituales) y los asesinatos de
personas con albinismo. Desde 2006 se han registrado cerca de 800 ataques en 28 paises,
principalmente en Africa. El ataque mas reciente se denuncié en noviembre de 2020,
mientras se estaba redactando el presente informe. Estos no son méas que los casos
denunciados: las organizaciones de la sociedad civil que se ocupan del albinismo estiman
que el nimero de casos es mucho mayor, pero que siguen sin denunciarse, entre otras cosas,
por la implicaciéon de miembros de la familia como autores y por el arraigo de numerosos
mitos, por ejemplo, la creencia de que las personas con albinismo no mueren, sino que
desaparecen. Esos ataques van desde la mutilacién y el asesinato hasta el secuestro, la trata
de personas y la profanacién de tumbas para robar y traficar con partes del cuerpo de personas
con albinismo. Algunos informes indican que existe un mercado negro de partes del cuerpo
de personas con albinismo®. Para hacer frente a esas atrocidades, en 2016 la Experta
Independiente reunid a los interesados con el objetivo de elaborar y aprobar un plan de accién
regional.

Plan de accion regional

7. Al elaborar el plan de accion regional para el periodo 2017-2021, la Experta
Independiente celebré consultas con los Estados, la sociedad civil, 6rganos y organismos
internacionales y regionales y otros interesados. El ejercicio tomé como punto de partida las
medidas ya identificadas como intervenciones necesarias por las personas con albinismo, y
las recomendaciones pertinentes formuladas en las resoluciones aprobadas por las Naciones
Unidas y la Unién Africana, en particular las resoluciones de la Comision Africana de
Derechos Humanos y de los Pueblos, y las recomendaciones del Comité Africano de Expertos
sobre los Derechos y el Bienestar del Nifio, los 6rganos de tratados de las Naciones Unidas,
el mecanismo del examen periddico universal y las resoluciones e informes del Consejo de
Derechos Humanos*. Para complementar esta base se examinaron las mejores practicas
adoptadas a nivel nacional, como los planes de accion nacionales de Mozambique y Malawi
y los elaborados por diversos equipos de tareas de la Republica Unida de Tanzania. También
se estudiaron las medidas juridicas y practicas de ambito nacional que habian adoptado otros
paises, como Kenya, Nigeria y Sudafrica.

8. El borrador inicial del plan de accion regional se analizo posteriormente en talleres de
consulta. Uno de ellos consistié en un foro de dos dias de duracion titulado “Accion relativa
al albinismo en Africa”, celebrado en junio de 2016 en Dar-es-Salaam (Repdblica Unida de
Tanzania), con mas de 150 participantes de por lo menos 26 paises de la region. En noviembre
de 2016, en una reunion de alto nivel celebrada en Pretoria, se examing el plan propuesto y
se formularon propuestas para mejorarlo. Ese mismo mes, un equipo de tareas, cuyos
miembros fueron elegidos al término del foro en Dar-es-Salaam y cuyo mandato era
compilar, ultimar y aprobar el texto sustantivo en nombre de todos los participantes, se reunio
en Nairobi durante dos dias para perfeccionar el plan propuesto. Los talleres contaron con la

Véase https://actiononalbinism.org/page/sfj6gs7s8kjd5f6c6zyhw7h9.

Véase Federacion Internacional de Sociedades de la Cruz Roja y de la Media Luna Roja, “Through
albino eyes. The plight of albino people in Africa’s Great Lakes region and a Red Cross response”
(2009) y www.underthesamesun.com/content/issue#fwhere-have-the-attacks-happened. El ataque méas
reciente, en noviembre de 2020, presentaba indicios de trafico transfronterizo.

Véanse, por ejemplo, las resoluciones del Consejo 23/13 y 24/33. Véase también
https://actiononalbinism.org/en/page/s3e6¢fhxgxie7v46ridjnstt9.
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participacion de funcionarios de diversos organismos de las Naciones Unidas, el Comité
Africano de Expertos sobre los Derechos y el Bienestar del Nifio y la Comision Africana de
Derechos Humanos y de los Pueblos, asi como de representantes de la sociedad civil,
incluidas las organizaciones que representan a personas con albinismo, y de Gobiernos,
instituciones nacionales de derechos humanos y el mundo académico. La Experta
Independiente también solicitdé aportaciones durante todo el afio 2016 a través de su
correspondencia periddica con interesados muy diversos, entre ellos los que no pudieron
participar en los talleres y las consultas.

9. El equipo de tareas ultimé una version final del plan mediante los procesos de
consulta. El Plan de Accion Regional sobre el Albinismo en Africa se tradujo del inglés al
francés, el arabe y el portugués, tres de los principales idiomas utilizados por la Union
Africana. Posteriormente, la Experta Independiente difundié el Plan entre todos los
interesados que habian sido consultados y también a través de sus plataformas en los medios
sociales, lo que le permitié llegar a miles de personas, en particular en Africa. El Plan se
publicé ademas en la pagina web de la Experta Independiente® y se present6 al Consejo de
Derechos Humanos durante su 37° periodo de sesiones (véase A/HRC/37/57/Add.3).

10.  En febrero de 2018, la Experta Independiente organizé una consulta con el fin de
formular metas para el Plan de Accidn Regional. Entre los participantes habia representantes
de organizaciones de personas con albinismo de por lo menos 25 paises de Africa,
instituciones nacionales de derechos humanos, organizaciones internacionales no
gubernamentales y gubernamentales, y la Oficina del Alto Comisionado de las Naciones
Unidas para los Derechos Humanos (ACNUDH). Al término de la consulta, se adoptaron
40 metas para llevar a efecto las 15 medidas definidas en el Plan. Esas metas también se
vincularon a los Objetivos de Desarrollo Sostenible para facilitar su aplicacion por los
Estados Miembros y otros interesados clave®.

11.  Afin de promover el conocimiento del Plan de Accién Regional en Africa, durante el
60° periodo ordinario de sesiones de la Comision Africana de Derechos Humanos y de los
Pueblos, celebrado en 2017, se organiz6 una mesa redonda, seguida de un evento paralelo.
Estas actividades dieron lugar a la aprobacién de la resolucion 373, en que, ademaés de dar su
respaldo al Plan, la Comisidn inst6 a todos los Estados partes a que hicieran lo necesario para
adoptarlo e implementarlo e invitd a los 6rganos y organismos competentes de la Union
Africana a que se ocuparan debidamente del Plan. También en 2017, el Parlamento Europeo
aprobo la resolucion 2017/2868 sobre la situacion de las personas con albinismo en Africa,
en particular en Malawi, en la que también hizo suyo el Plan y pidié a la Unién Europeay a
sus Estados miembros que, entre otras cosas, respaldaran los esfuerzos dirigidos a atender
los derechos de las personas con albinismo, sobre la base de la no discriminacion y de la
integracion social, ofreciéndoles la asistencia técnica y financiera necesaria.

12.  Con el objetivo de seguir dando a conocer el Plan de Accién Regional y de promover
su aplicacion en Africa, el 9 de marzo de 2018 se organizd una reunion con los miembros del
Comité de Justicia y Derechos Humanos del Parlamento Panafricano. La Presidencia del
Comité expreso su grave preocupacion por los ataques de que eran objeto las personas con
albinismo. Para dar seguimiento a la reunion, se organizd una mesa redonda en la sesién
plenaria del Parlamento el 16 de mayo de 2018, en la que se invitd a la Experta Independiente
a presentar el Plan. A raiz de ese debate, el Parlamento aprobd una resolucion sobre las
personas con albinismo en Africa en la que, entre otras cosas, condend los ataques contra las
personas con albinismo y la violacion de sus derechos humanos, hizo suyo el Plan y exhort6
a los Estados miembros de la Unién Africana a que adoptaran todas las medidas necesarias
para garantizar la proteccién y promocion efectivas de los derechos de las personas con
albinismo y a que promovieran la cooperacion regional para hacer frente a los delitos
transfronterizos, en particular la trata de personas y nifios con albinismo y el trafico de partes
del cuerpo de esas personas’.
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13.  Para dar un mayor impulso a la aplicacion de las medidas establecidas en el Plan de
Accidn Regional por parte de los Gobiernos y la sociedad civil, la Experta Independiente
sigui6 esforzandose por obtener el respaldo o la aprobacion del Plan a alto nivel, a saber, ante
el 6rgano superior de la Comision de la Unién Africana. En 2017, presenté el Plan al Comité
Técnico Especializado sobre Desarrollo Social, Trabajo y Empleo de la Unién Africana.
Como resultado de ello, el Comité aprobd una recomendacién sobre esta cuestion, en la que
se pedia que el Departamento de Asuntos Sociales ampliara su labor a este respecto®.

14.  En julio de 2019, como fruto del constante dialogo de la Experta Independiente con
la Union Africana, el Consejo Ejecutivo de esa organizacion examind el Plan de Accion
Regional y posteriormente lo aprob6 como politica para todo el continente con el nombre de
Plan de Accion para la Eliminacion de los Ataques y Otras Violaciones de los Derechos
Humanos Contra las Personas con Albinismo en Africa (2021-2031). El Plan se incorpord a
la estructura global de la Unién Africana en materia de discapacidad, dando asi una mayor
legitimidad a la necesidad de aplicar las medidas que en €l se recogian. La Unién Africana
también decidi6 en el mismo periodo de sesiones que se designaria a un enviado especial
para garantizar la aplicacion del Plan de Accidon Regional, un paso importante hacia el
nombramiento de un funcionario de alto nivel dedicado a supervisar e impulsar las medidas
necesarias en el marco del Plan. En noviembre de 2020, el Departamento de Asuntos Sociales
de la Union Africana present el Plan de Accion y un proyecto de estrategia de aplicacién
para el periodo 2021-2031 con fines de consulta y validacion en una reunién virtual con
interesados. Entre los participantes habia miembros de las organizaciones de la sociedad civil
que representan a las personas con albinismo, instituciones nacionales de derechos humanos
y organismos de las Naciones Unidas, entre ellas la Organizacion de las Naciones Unidas
para la Educacion, la Ciencia y la Cultura (UNESCO) y el ACNUDH. Esté previsto que el
proceso de consulta y validacion del Plan de Accion y de la matriz de aplicacion continle en
2021 con estos interesados y con el apoyo de la Experta Independiente y el Departamento de
Asuntos Sociales. Se espera que el proceso concluya antes del final de 2021, en cuyo
momento el Plan de Accidn, con su estrategia de aplicacion, deberia reemplazar al Plan de
Accion Regional.

Aplicacién del Plan de Accién Regional

15.  Para promover la aplicacion del Plan de Accién Regional, la Experta Independiente
organizo una reunién regional en Pretoria en noviembre de 2017 con representantes de
organizaciones internacionales. Uno de los objetivos de la reunion era estudiar la creacion de
una plataforma de coordinacion para movilizar recursos y unificar los esfuerzos de diversas
organizaciones comprometidas con la aplicacion del Plan®.

16.  Uno de los aspectos que se trataron en la reunién fue el establecimiento de una
plataforma para multiples interesados y féacil de utilizar (actiononalbinism.org), que mediria
la aplicacién del Plan con indicadores basicos y serviria de base de recursos sobre la cuestion
del albinismo para los interesados a nivel nacional, regional e internacional.

Véase “Investment in employment and social security for harnessing the demographic dividend”,
informe de la reunién de expertos (abril de 2017), disponible en www.ioe-emp.org/fileadmin/
ioe_documents/publications/Working%20at%20Regional%20Level/AfricalEN/20170508_C1717_
AU_2nd_Mtg_of the STC_on_Social_Dev__Lab___ Emp_-_Report.pdf.

Participaron representantes de la recientemente creada Alianza Panafricana sobre el Albinismo, el
Banco Mundial, la UNESCO (Republica Unida de Tanzania), el equipo de las Naciones Unidas en
Malawi, representado por el Fondo de las Naciones Unidas para la Infancia (UNICEF), el equipo de
las Naciones Unidas en Mozambique, representado por la UNESCO, la Organizacion Internacional
para las Migraciones (OIM) y organizaciones no gubernamentales, como el Centro de Derechos
Humanos de la Universidad de Pretoria, KiliSun, Standing Voice, Under the Same Sun y otros
importantes interlocutores de la sociedad civil, como las Open Society Foundations, Human Rights
Watch y Amnistia Internacional.
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17.  Por otra parte, se cre6 un equipo de tareas de mdaltiples interesados, integrado por
diversas organizaciones presentes en la reunién®. El equipo ha celebrado reuniones
periddicas a fin de lograr avances en una serie de medidas:

a) Elaborar material de divulgacién para promover la aplicacién del Plan de
Accion Regional y avanzar en sus metas sobre el albinismo en Africa;

b) Apoyar el contenido de la plataforma de coordinacion en linea;

c) Coordinar las actividades sobre el albinismo en el continente y a nivel
internacional;

d) Intercambiar experiencias, conocimientos y mejores practicas sobre el
albinismo.

18.  El sitio web de la plataforma de Accion sobre el Albinismo sigue funcionando, y un
consultor a tiempo completo se ocupa de su gestién y mantenimiento. El equipo de tareas
también ha elaborado un programa para la capacitacion de organizaciones de la sociedad civil
de personas con albinismo, centrado principalmente en impartir conocimientos sobre
derechos humanos dirigidos a las actividades de promocion. Hasta la fecha se han celebrado
sesiones de capacitacion en Mozambique, el Senegal, Sudéfrica y Uganda, asi como de forma
virtual a fin de fomentar una mayor participacion en toda la regién. Las sesiones se han
realizado en inglés, francés y portugués.

Directrices sobre las précticas nocivas relacionadas con acusaciones de brujeria
y ataques rituales

19.  En colaboracién con el Parlamento Panafricano y el Centro de Derechos Humanos de
la Universidad de Pretoria, la Experta Independiente fue pionera en la labor de crear unas
directrices dirigidas a poner fin a las précticas nocivas relacionadas con las acusaciones de
brujeriay los ataques rituales contra personas con albinismo. En mayo de 2019, el Parlamento
Panafricano aprob6 una resolucién sobre medidas de promocion y proteccién de los derechos
de las personas con albinismo en Africa y dio su autorizacion a la elaboracion de directrices!:.

20.  Es importante sefialar que, aunque la elaboracién de las directrices se encomendé en
el contexto de una resolucion que se referia a las personas con albinismo en general, las
directrices abordaran el problema de las précticas nocivas relacionadas con acusaciones de
brujeria y ataques rituales de manera holistica. Es decir, las directrices abarcaran a todas las
personas vulnerables a esas préacticas nocivas en Africa, como las mujeres, los nifios, los
ancianos y las personas con discapacidad en general, y las personas con albinismo en
particular.

21.  Enel momento de redactarse el presente informe, se habian iniciado los preparativos
para celebrar una sesion con el Parlamento Panafricano y otros érganos pertinentes de la
Unién Africana con el fin de validar las directrices. Estas constituiran el primer documento
elaborado a nivel regional para combatir las practicas nocivas relacionadas con las
acusaciones de brujeria y los ataques rituales.

Proyecto de resolucion sobre las practicas nocivas relacionadas con acusaciones
de brujeria y ataques rituales

22.  Alolargo de 2019 y 2020, la Experta Independiente celebré numerosas consultas con
los Estados Miembros y las organizaciones de la sociedad civil con el fin de impulsar una
resolucion del Consejo de Derechos Humanos que condenara las précticas nocivas
relacionadas con acusaciones de brujeria y ataques rituales. Una resolucion del Consejo
contribuiria significativamente a fortalecer las medidas de proteccién no solo para las
personas con albinismo, sino también para otras victimas de esas préacticas, entre ellas las
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Representantes de la UNESCO, la OIM-Mozambique, las oficinas regionales de las Open Society
Foundations, el Foro Regional sobre el Albinismo, el ACNUDH, la International Bar Association, el
Centro de Derechos Humanos y la Universidad de Pretoria. VVéase https://actiononalbinism.org/
page/g21dqwsv8x3cj5mOulgcl5rk9.

Se puede consultar en www.panafricanparliament.org/index.php/news-and-events/50-resolutions-of-
the-second-ordinary-session-of-the-fifth-parliament.
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mujeres, los nifios, las personas con discapacidad y las personas de edad. La importante labor
de base realizada y los datos preliminares recabados muestran la magnitud del problema, con
decenas de miles de personas asesinadas, mutiladas, torturadas y estigmatizadas en todo el
mundo®?. La Experta Independiente espera que esta labor continde y que el Consejo apruebe
una resolucion sobre este fendmeno. Sigue colaborando con los Estados Miembros y los
interesados a fin de sefialar esta cuestién a la atencion del Consejo de Derechos Humanos.

B. Definicion de los marcos juridicos internacionales aplicables

23.  Ensuinforme a la Asamblea General en su septuagésimo segundo periodo de sesiones
(A/72/131), la Experta Independiente presentd una recopilacion de las normas
internacionales de derechos humanos aplicables a las violaciones de los derechos humanos a
las que se enfrentan las personas con albinismo, asi como las obligaciones que incumben a
los Estados en este ambito. Expuso las consecuencias que sufren las personas con albinismo,
analizando al mismo tiempo el principio de los derechos a la igualdad y la no discriminacion
y la forma en que la interseccionalidad entre el color y la discapacidad agrava la experiencia
de discriminacion de las personas con albinismo.

24.  La Experta Independiente también examind los derechos a la vida y a vivir sin
torturas, la importancia de luchar contra la impunidad y los esfuerzos realizados para
combatir las practicas nocivas y el trafico de partes del cuerpo. Asimismo, analiz6 aspectos
concretos de los derechos a la salud, la educacion, la vivienda y el trabajo, asi como la
situacion de las mujeres y los nifios afectados por el albinismo. La Experta Independiente
estudié también como se habian aplicado algunos elementos del derecho internacional de los
refugiados a las personas con albinismo. Ademas, identifico los tratados internacionales de
derechos humanos de aplicacién general y especifica pertinentes, y analizé la ayuda en
materia de interpretacion que ofrece la jurisprudencia derivada de una serie de 6rganos de
tratados y otros mecanismos internacionales de derechos humanos, en concreto los que se
centran especificamente en las personas con albinismo.

25.  Por otra parte, la Experta Independiente contribuy6 activamente a la labor del equipo
de tareas de la International Bar Association encargado de elaborar un informe titulado
“Waiting to disappear: international and regional standards for the protection and promotion
of the human rights of persons with albinism”. En el informe se definian las normas
regionales de derechos humanos aplicables a las personas con albinismo en Africa. Dicho
informe complementaba el informe de la Experta Independiente sobre las normas
internacionales aplicables a las personas con albinismo (A/72/131).

26.  En 2018, el Comité de Derechos Humanos aprob6 su observacion general nim. 36,
relativa al derecho a la vida. La Experta Independiente hizo aportaciones sustantivas al
Comité en el periodo previo a la aprobacion de la observacion general y, de resultas de ello,
se hizo referencia especifica a las personas con albinismo que requieren medidas especiales
de proteccion por parte del Estado, debido a su situacion de vulnerabilidad en determinados
contextos.

C. Intensificacion de los esfuerzos concertados en materia de aplicacion

27.  LaExperta Independiente ha participado en un gran nimero de actividades destinadas
a desarrollar y fortalecer la cooperacion con el fin de llevar a cabo las actividades prioritarias
de su mandato. A continuacion, se destacan algunas de esas actividades.

12 Se reunieron datos preliminares en colaboracion con un grupo independiente de promocion e
investigacion que trabaja con el mandato de la Experta Independiente, integrado por Miranda Forsyth
e Ibolya Losoncz (Universidad Nacional de Australia), Gary Foxcroft y Louise Meincke (Witchcraft
and Human Rights Information Network), Kirsty Brimelow (Doughty Street Chambers), Charlotte
Baker (Universidad de Lancaster), Philip Gibbs (Divine Word University, Papua Nueva Guinea), y
Leethen Bartholomew (National FGM Centre, Reino Unido de Gran Bretafia e Irlanda del Norte).
Muchas otras personas han contribuido indirectamente a este proyecto, y se las citara en un préximo
informe final.
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Actividades a nivel internacional

28.  La Experta Independiente ha impulsado la aplicacién multiplicando el namero y la
calidad de los informes sobre el albinismo basados en datos empiricos. En este sentido, ha
abordado innumerables cuestiones de importancia critica en sus informes tematicos al
Consejo de Derechos Humanos y la Asamblea General, asi como durante sus visitas
oficiales®®. También ha contribuido a diversas resoluciones de las Naciones Unidas y la Unién
Africana y a los correspondientes informes solicitados en ellas, como el primer informe del
Secretario General sobre los problemas de desarrollo social que afectan a las personas con
albinismo (A/72/169).

29.  Asimismo, la Experta Independiente ha contribuido de cerca a la labor de los 6rganos
de tratados, entre ellos el Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, el
Comité para la Eliminacion de la Discriminacion Racial y el Comité de Derechos Humanos
(véase el parr. 26 supra), siguiéndola estrechamente y, en algunos casos, participando en ella.
Expuso la situacion de las personas con albinismo ante el Comité para la Eliminacion de la
Discriminacién Racial y el Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, y
presentd una contribucién al Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
en el contexto de la elaboracion de su observacion general nim. 6 (2018), sobre la igualdad
y la no discriminacién. También alentd y facilito la presentacion de contribuciones de las
organizaciones de la sociedad civil a los 6rganos de tratados en las diversas etapas de sus
trabajos. Gracias a ello, la mayoria de los Comités han abordado la cuestién del albinismo,
por ejemplo en las multiples observaciones y recomendaciones formuladas por el Comité
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, el Comité para la Eliminacion de la
Discriminacion Racial, el Comité de los Derechos del Nifio, el Comité de Derechos
Econdmicos, Sociales y Culturales, el Comité de Derechos Humanos, el Comité contra la
Tortura y el Comité para la Eliminacion de la Discriminacion contra la Mujer. La cuestion
del albinismo también se ha abordado en el contexto del examen periddico universal, como
resultado de los diversos contactos que mantuvo la Experta Independiente. En los Gltimos
siete afios se han formulado unas 100 recomendaciones relativas al albinismo en el marco del
mecanismo del examen periddico universal.

30.  LaExperta Independiente ha colaborado asimismo con otros titulares de mandatos de
procedimientos especiales y con altos representantes de las Naciones Unidas, entre ellos la
Representante Especial del Secretario General sobre la Violencia contra los Nifios, la Enviada
Especial del Secretario General sobre la Discapacidad y la Accesibilidad, la Relatora Especial
sobre los derechos de las personas con discapacidad, la Relatora Especial sobre la violencia
contra la mujer, sus causas y consecuencias, la Relatora Especial sobre las ejecuciones
extrajudiciales, sumarias o arbitrarias, el Relator Especial sobre el derecho de toda persona
al disfrute del més alto nivel posible de salud fisica y mental y la Relatora Especial sobre las
formas contemporéneas de racismo, discriminacién racial, xenofobia y formas conexas de
intolerancia. Esa cooperacion se plasmd en declaraciones, comunicaciones, eventos,
investigaciones, trabajos de campo e informes conjuntos, entre otras cosas. A continuacion,
se ofrecen algunos ejemplos.

31. Entre 2018 y 2019, la Experta Independiente contribuy6 activamente al informe
temético de la Representante Especial del Secretario General sobre la Violencia contra los
Nifios, que se presentd en el foro politico de alto nivel sobre el desarrollo sostenible en julio
de 2019. También se unid a la Representante Especial en un evento paralelo al 40° periodo
de sesiones del Consejo de Derechos Humanos, en el que hizo una exposicion sobre las
nuevas formas de violencia contra los nifios, en particular las précticas nocivas relacionadas
con las acusaciones de brujeria y los ataques rituales, y la forma en que afectan a nifios con
albinismo de todo el mundo. También fue invitada a participar en diversos actos organizados
por otros titulares de mandatos.

32.  EI 29 de octubre de 2020, la Experta Independiente se reunié con la Enviada Especial
sobre la Discapacidad y la Accesibilidad para examinar los efectos de la pandemia de
enfermedad por coronavirus (COVID-19) en las personas con discapacidad en Africa.
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13 Véase www.ohchr.org/SP/Issues/Albinism/Pages/Documents.aspx.
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Ofrecid una actualizacion sobre la situacion de las personas con albinismo, de la que se habia
informado muy poco durante la pandemia.

33.  Ademas, en sus numerosos dialogos con los Estados Miembros durante los periodos
de sesiones de la Asamblea General y del Consejo de Derechos Humanos y en eventos
paralelos, la Experta Independiente ha velado por mantener el albinismo en el debate
internacional. Ha cooperado con el ACNUDH en la organizacion de eventos para promover
la aplicacion del Plan de Accion Regional; con la Oficina del Alto Comisionado de las
Naciones Unidas para los Refugiados para elaborar directrices que garanticen el bienestar y
la seguridad de las personas con albinismo que son refugiadas o estan en situacion de
desplazamiento; y con el Instituto Interregional de las Naciones Unidas para Investigaciones
sobre la Delincuencia y la Justicia para abordar los aspectos penales de los ataques contra
personas con albinismo*4. También ha mantenido contactos regulares y continuos sobre la
aplicacion del Plan de Accion Regional con representantes de la UNESCO, el UNICEF, el
Fondo de Poblacidn de las Naciones Unidas, la OIM, la Entidad de las Naciones Unidas para
la Igualdad de Género y el Empoderamiento de las Mujeres (ONU-Mujeres), el Programa de
las Naciones Unidas para el Desarrollo, el ACNUDH y muchas otras entidades que forman
parte de diversos equipos de las Naciones Unidas en los paises. Se han celebrado ademés
innumerables intercambios con organizaciones de la sociedad civil, el mundo académico y
asociados no tradicionales, entre ellos productores de cine, emisoras de radio y television y
otros interesados.

2. Mejores précticas

34. De conformidad con la resolucion 28/6 del Consejo de Derechos Humanos y
atendiendo a su solicitud especifica de que se promovieran las buenas practicas, en 2020 la
Experta Independiente presentd su informe a la Asamblea General (A/75/170), con una
adicion sobre las mejores préacticas para la proteccion de los derechos humanos de las
personas con albinismo®®. La recopilacién de las mejores précticas es un instrumento para
que los Estados y otros interesados conozcan y reproduzcan las medidas destinadas a
garantizar la proteccién efectiva de las personas con albinismo.

3. Alianza mundial sobre el albinismo

35.  Enenero de 2020, la Experta Independiente, junto con organizaciones asociadas, cred
la primera alianza mundial sobre el albinismo en Paris*. La alianza ha agrupado a
representantes de organizaciones de personas con albinismo de todas las regiones del mundo
para abordar algunas de las cuestiones prioritarias identificadas en el informe de la Experta
Independiente sobre el albinismo en el mundo (A/74/190 y Corr.1).

4. Actividades a nivel regional

36.  De acuerdo con sus prioridades, la Experta Independiente también se ha centrado en
la cooperacion con diversos actores regionales. Su actividad en Africa ha sido considerable,
en vista de los ataques denunciados en la region.

37. La Experta Independiente inicié, apoy6, coorganizé y dirigié varios eventos y
actividades para impulsar la aplicacion del Plan de Accion Regional. Esta labor entrafié una
profunda colaboracién bilateral y multilateral con la Comisién de la Unién Africana, la
Comisién Africana de Derechos Humanos y de los Pueblos, el Comité Africano de Expertos
sobre los Derechos y el Bienestar del Nifio, el Parlamento Panafricano, Gobiernos,
instituciones nacionales de derechos humanos y actores no gubernamentales, incluidos
representantes del mundo académico y de las organizaciones que representan a personas con
albinismo. También colaboré con comunidades econdmicas subregionales como la
Comunidad del Africa Meridional para el Desarrollo y la Comunidad del Africa Oriental.

14 Véase www.unicri.it/situation-analysis-human-rights-and-protection-persons-albinism-mozambique-
special-focus-human-trafficking.

15 Puede consultarse en www.ohchr.org/SP/Issues/Albinism/Pages/Reports.aspx.

16 En colaboracion con Genespoir association francaise des albinismes y la National Organization for
Albinism and Hypopigmentation de los Estados Unidos de América, y con el apoyo de las Open
Society Foundations y Under the Same Sun.
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Todos estos contactos han dado lugar, en muchos casos por primera vez, a resoluciones,
informes y actividades de promocidn sobre la proteccion de las personas con albinismo.

38.  La Experta Independiente también ha prestado apoyo técnico y para el fomento de la
capacidad a la recientemente creada Alianza Panafricana sobre el Albinismo. Esta iniciativa
surgid en 2015, durante la Conferencia Panafricana sobre el Albinismo celebrada en Dar-es-
Salaam. Sus objetivos generales son, entre otros, fortalecer las organizaciones de personas
con albinismo en toda Africa y crear una plataforma para la promocion y el intercambio de
informacion.

Actividades a nivel nacional

39.  LaExperta Independiente ha facilitado la reproduccion del modelo de Kenya en todo
el continente. EI modelo garantiza un plan nacional sobre el albinismo con un presupuesto
multianual. La Experta Independiente ha promovido el establecimiento de equipos de tareas
a nivel nacional para impulsar la creacion de planes de accion nacionales sobre el albinismo,
utilizando el Plan de Accidn Regional como guia. Los equipos de tareas son multisectoriales
y estan integrados por organizaciones que representan a las personas con albinismo,
organismos gubernamentales, instituciones nacionales de derechos humanos y representantes
de sectores pertinentes, como la discapacidad, la salud, la educacion y el sector privado. Los
equipos de tareas nacionales abogan por la dotacién de un presupuesto especifico para el
desempefio de su labor y la aplicacion del plan de accion nacional. El apoyo presupuestario
a los planes de accion sobre el albinismo puede establecerse a mediano o a largo plazo, segin
la situacién de cada pais. El presupuesto destinado a esas medidas puede asignarse a los
organismos que se ocupan de la discapacidad, concretamente a un consejo 0 una comisién
sobre la discapacidad, que a su vez desembolsa los fondos. De este modo se garantiza que la
cuestién del albinismo se incorpore desde una perspectiva de derechos humanos en el &mbito
de los derechos humanos de las personas con discapacidad, cuyas normas establece el Comité
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. EI modelo también permite nombrar a
un oficial de programas encargado especificamente de los derechos de las personas con
albinismo, que forme parte de la comision o el consejo sobre la discapacidad y tenga la
posibilidad de supervisar la financiacion a través de los mecanismos de control interno de la
comisién o el consejo, y que a la vez pueda actuar como enlace con el colectivo de las
personas con albinismo y responder ante él. La Experta Independiente ha respaldado el
desarrollo y funcionamiento de este modelo mediante la colaboracion directa y la prestacion
de asesoramiento y apoyo técnico en Malawi, Mozambique, Sudafrica y Uganda. Hasta la
fecha, aparte de Kenya, solo Malawi ha adoptado con éxito el modelo, mientras que otros
paises de la region estdn en proceso de hacerlo o aun no han comenzado (Sudéafrica y
Uganda). Cabe sefialar que la politica de la Unidn Africana sobre el albinismo, que tomara el
relevo del Plan de Accién Regional en 2021, se desarrollaré a lo largo de 10 afios, en paralelo
al periodo establecido para los Objetivos de Desarrollo Sostenible, que se basan en el
compromiso de no dejar a nadie atras.

40.  El principal instrumento para orientar la agenda nacional e influir en ella han sido las
visitas a los paises. La Experta Independiente visitd Malawi y Mozambique en 2016, Fiji y
la Republica Unida de Tanzania en 2017, Kenya en 2018 y el Brasil y Sudéfrica en 2019.
Esas visitas le brindaron oportunidades inestimables para crear conciencia y recabar
informacion in situ sobre la situacién de las personas con albinismo en esos paises. Ademas,
la Experta Independiente profundiz6 en las cuestiones relativas a la accesibilidad y los ajustes
razonables en relacidn con las personas con albinismo en el marco de las normas establecidas
por el Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, en particular en los
sectores de la educacién y el empleo. También evalué el marco relativo a la salud, dado que
el cancer de piel es una de las principales causas de muerte de las personas con albinismo en
los paises de clima célido o tropical. Por Gltimo, evalud la idoneidad de las leyes penales a la
luz de las agresiones y amenazas fisicas y verbales, la profanacion de tumbas, el tréfico de
partes de cuerpos y las practicas nocivas relacionadas con las acusaciones de brujeria y los
ataques rituales. En los paises en los que no hay precedentes de ataques, la Experta
Independiente ha destacado como esferas prioritarias de intervencién el disfrute del derecho
a la salud y la no discriminacion de las personas con albinismo.
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41.  Las visitas de la Experta Independiente, en particular a Malawi, Mozambique y la
Republica Unida de Tanzania, han puesto de relieve las tendencias regionales y la necesidad
correlativa de reforzar la cooperacion regional o subregional. Teniendo esto en cuenta, las
organizaciones internacionales convocaron, por ejemplo, un foro regional de dos dias de
duracion en Mozambique para abordar la trata relativa a las personas con albinismo en
Malawi, Mozambique y la Republica Unida de Tanzania.

42.  Un ejemplo de la influencia en la agenda nacional de las visitas de la Experta
Independiente a los paises es el caso de Malawi, donde el Gobierno y otros actores aplicaron
muchas de las recomendaciones que habia formulado. Por ejemplo, tanto el Codigo Penal
como la Ley de Anatomia se enmendaron después de su visita para atender a las
preocupaciones planteadas durante esta. Ademas, en mayo de 2016 el Presidente del Tribunal
Supremo publico una directriz sobre la practica relativa a la imposicion de penas.

43.  Ademas, atendiendo a la recomendacion de la Experta Independiente de que se
designara a una entidad que ejerciera un liderazgo més firme sobre esta cuestion, se establecio
en Malawi un Comité Técnico Nacional sobre el Albinismo, presidido por un Asesor
Presidencial Principal, el Dr. Ntaba, cuya secretaria se encuentra en el Departamento de
Discapacidad. En 2020, el nuevo Gobierno de Malawi también nombrd a una persona con
albinismo como asesora cercana a la Presidencia, y otra fue designada como Comisionada de
la Comision Nacional de Derechos Humanos. La Experta Independiente acoge con agrado
estos nombramientos, ya que en Malawi se siguen denunciando casos de agresiones fisicas,
profanacion de tumbas y trata de personas (véase A/HRC/34/59/Add.1).

44.  Por otra parte, tras la visita de la Experta Independiente a Malawi, la “ventanilla de
derechos humanos” de las Naciones Unidas en el pais apoyo el establecimiento de sistemas
de proteccién comunitaria en varias provincias, junto con mecanismos de apoyo psicosocial.
La ventanilla también se utiliz6 para dar apoyo a la puesta en practica del plan de respuesta
del pais para 2015 con el fin de poner fin a los ataques y de cumplir las recomendaciones de
la Experta Independiente. Ademas, se imparti6 capacitacion a 148 fiscales, investigadores y
magistrados, se elaboré un manual para fiscales sobre casos de ataques contra personas con
albinismo, se reforzaron los foros de la policia comunitaria y se entregaron dispositivos
bésicos de proteccion (como antorchas y silbatos) a las personas con albinismo.

45,  Se esta estudiando la posibilidad de que el Gobierno de Malawi establezca una
asociacion para la produccion local de un filtro solar con Kilisun, que elabora un producto de
este tipo adaptado a las necesidades de las personas con albinismo. El equipo de las Naciones
Unidas en el pais ha facilitado este proceso a la luz de las recomendaciones especificas
formuladas por la Experta Independiente en relacion con el acceso a la atencion de la salud.
El proyecto piloto para la fabricacidon de filtros solares se ultimé en 2018, y esta previsto que
se ponga en marcha la produccién con el apoyo del Gobierno. La Experta Independiente ha
facilitado procesos similares en varios paises, entre ellos Angola, Malawi y Mozambique.

46.  Con el asesoramiento y el apoyo técnico de la Experta Independiente, tras su mision
oficial a Kenya y en colaboracion con el ACNUDH vy las organizaciones de la sociedad civil
que representan a las personas con albinismo, el pais incluy6 un indicador especifico sobre
las personas con albinismo en el censo nacional de 2019, un proceso que puso de manifiesto
que los esfuerzos del Gobierno en materia de albinismo estaban llegando a menos de la mitad
de la poblacién con albinismo del pais. La Experta Independiente ha prestado servicios
técnicos y de asesoramiento similares, entre otras cosas mediante comunicaciones enviadas
a los Estados Miembros y en colaboracién con los equipos de las Naciones Unidas en Kenya,
Mozambique, Sudafrica y Uganda. También ha formulado, previa solicitud, observaciones a
proyectos de ley, por ejemplo, a los Gobiernos nacionales y a administraciones subnacionales
de la Argentina, el Brasil, Fiji y Malawi, entre otros paises.

47.  Durante su visita al Brasil en noviembre de 2019, la Experta Independiente se centrd
en los problemas a los que se enfrentaban las personas con albinismo, entre ellas las de
comunidades indigenas y las de ascendencia africana. Poco después de su visita, el Ministerio
de Salud acord6 aplicar una de las recomendaciones que habia formulado sobre el derecho a
la salud, apoyando directamente y ampliando al resto del pais el Gnico programa de salud
integral que se ocupaba de las personas con albinismo en el Estado de S&o Paulo.
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48.  Durante su visita a Sudafrica en septiembre de 2019, la Experta Independiente no solo
llevo a cabo una fructifera mision de determinacion de los hechos, sino que también celebré
una consulta nacional con mas de 40 organizaciones de la sociedad civil que representaban a
personas con albinismo de seis provincias, y que en la mayoria de los casos eran también
personas con albinismo (véase A/HRC/43/42/Add.1). La consulta dio lugar al
establecimiento de un grupo de trabajo nacional sobre el albinismo integrado por esos
participantes de la sociedad civil. La Experta Independiente intervino en varias emisiones de
television y radio para exponer las conclusiones preliminares de su visita. El departamento
de comunicaciones del ACNUDH publicé asimismo en YouTube varios episodios de su
visita, que se incorporaron a programas de sensibilizacion de la BBC y a una campafia en
linea de sensibilizacion internacional sobre el albinismo?’.

Sensibilizacion

49.  Entodo el mundo se han realizado importantes actividades de sensibilizacion sobre el
albinismo, en particular en torno al Dia Internacional de Sensibilizacion sobre el Albinismo.
En este contexto, la Experta Independiente ha participado en numerosas actividades, o les ha
prestado apoyo. Ha colaborado asimismo con la Comisién Africana de Derechos Humanos
y de los Pueblos y diversas entidades de las Naciones Unidas, incluidos los titulares de
mandatos de procedimientos especiales y el departamento de comunicaciones del ACNUDH,
Gobiernos y entidades no gubernamentales para elaborar y ejecutar diversas estrategias de
comunicacion durante el Dia Internacional de Sensibilizacion sobre el Albinismo y en otras
ocasiones, también en relacion con los derechos humanos en general.

50. En 2016, la Experta Independiente celebré el Dia Internacional de Sensibilizacion
sobre el Albinismo en Dar-es-Salaam con funcionarios gubernamentales de alto nivel y
representantes de embajadas y de la sociedad civil. En 2017, asistié a un evento organizado
por la Fundacion Liliane en los Paises Bajos y a un simposio internacional organizado por la
Fundacion Josephat Torner en el Reino Unido.

51.  En 2018, la Experta Independiente coorganizé una exposicion fotografica en Ginebra
sobre el tema de la brujeria y los derechos humanos en el Palacio de las Naciones. Ese afio
también organizd, junto con la Mision Permanente de Sierra Leona, una exposicion
fotografica que coincidio con la primera semana del periodo de sesiones de junio del Consejo
de Derechos Humanos.

52.  En 2019, la Experta Independiente particip6 en el periodo de sesiones de la
Conferencia de los Estados Partes en la Convencidn sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad, durante el cual celebré eventos paralelos y consultas con diversos actores para
dar a conocer la situacion de las personas con albinismo como miembros del colectivo de las
personas con discapacidad.

53.  En junio de 2020, durante los confinamientos impuestos en todo el mundo por la
pandemia de COVID-19, la Experta Independiente dirigio y coorganiz6 con otros asociados
el primer concierto virtual para el Dia Internacional de Sensibilizacidn sobre el Albinismo,
en el que participaron varios musicos con albinismo. El concierto formaba parte de una
campafia mas amplia dirigida por la Experta Independiente y el ACNUDH, en la que
participaron casi un millén de personas.

54.  Afin de crear mayor conciencia sobre esta cuestion y de compartir informacion con
las organizaciones pertinentes de la sociedad civil y otros interesados, la Experta
Independiente ha enviado periédicamente (a menudo trimestralmente) actualizaciones sobre
la labor del mandato, los medios para interactuar con los mecanismos de las Naciones Unidas,
incluidos los 6rganos creados de tratados y los procedimientos especiales, y las novedades
pertinentes en materia de derecho internacional, informes, directrices y otros documentos,
declaraciones y resoluciones. Este intercambio periddico de informacién ha sido fundamental
para garantizar que todas las organizaciones que trabajan en esta cuestion se mantengan al
dia'y que su labor esté coordinada y se refuerce mutuamente.
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55.  La Experta Independiente participé e intervino en numerosas entrevistas en medios
de comunicacion comunitarios, nacionales e internacionales, entre ellos la BBC, la CNN,
Al-Jazeera, NPR y Reuters. Ademas, la Experta Independiente particip6 en numerosas
actividades publicas, por ejemplo, en miltiples conferencias, y reuniones de expertos, lo que
le permitid sensibilizar a un publico diverso, aportar datos e informacién y promover buenas
précticas relativas al disfrute de los derechos humanos de las personas con albinismo.

56. En este sentido, la Experta Independiente participd y realizo actividades de
sensibilizacion en la 162 conferencia nacional de la National Organization for Albinism and
Hypopigmentation de los Estados Unidos de América; los Dias Europeos del Albinismo; una
reunion regional de expertos sobre servicios de apoyo a las personas con discapacidad
celebrada en Addis Abeba; y la cuarta conferencia anual sobre los derechos de las personas
con discapacidad en Africa, organizada por el Centro de Derechos Humanos de la
Universidad de Pretoria. La Experta Independiente también particip6 en un acto organizado
por la International Bar Association para la presentacion de su informe relativo al marco
juridico internacional y regional sobre el albinismo. En Africa, dirigi6 o desarroll6, de forma
individual o en colaboracién con otros, numerosas actividades para impulsar la aplicacion
del Plan de Accion Regional, llevo a cabo actividades de sensibilizacion, como el simposio
titulado “Action on albinism in Africa: time for implementation”, y particip6 en una reunion
de expertos de alto nivel del Comité Técnico Especializado en Desarrollo Social, Trabajo y
Empleo de la Union Africana en Argel. Ademas, asistid a dos conferencias en el Japény a la
conferencia anual del Fiscal General en Fiji, entre muchos otros eventos, demasiado
numMerosos para mencionarlos aqui.

57.  Por otra parte, la Experta Independiente organizd un evento paralelo, junto con el
Instituto Interregional de las Naciones Unidas para Investigaciones sobre la Delincuencia y
la Justicia, durante el 31%" periodo de sesiones del Consejo de Derechos Humanos, sobre las
causas fundamentales de los ataques contra personas con albinismo y participé en otros
eventos de este tipo, entre otras cosas, en el marco del septuagésimo primer periodo de
sesiones de la Asamblea General, para conmemorar el décimo aniversario de la Convencion
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. En marzo de 2017, coorganizé un
evento paralelo al 34° periodo de sesiones del Consejo de Derechos Humanos sobre la
situacion de las personas con albinismo en Malawi, junto con la Misién Permanente de
Malawi ante la Oficina de las Naciones Unidas y otras organizaciones internacionales en
Ginebray Amnistia Internacional, y particip6 en otro evento paralelo con la Relatora Especial
sobre los derechos de las personas con discapacidad y la Alianza Internacional para la
Discapacidad sobre el articulo 5 de la Convencién sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad. En mayo de 2017, la Experta Independiente organizé una mesa redonda y un
evento paralelo durante el 60° periodo de sesiones de la Comision Africana de Derechos
Humanos y de los Pueblos. En octubre de 2018, durante el 63* periodo de sesiones de la
Comisién Africana de Derechos Humanos y de los Pueblos, organizé junto con el ACNUDH
una exposicién fotogréfica sobre personas con albinismo para promover la aplicacion del
Plan de Accion Regional y poner de relieve el problema del cancer de piel, que es la principal
causa de muerte de las personas con albinismo en Africa.

58.  Durante el septuagésimo tercer periodo de sesiones de la Asamblea General, la
presentacion de la Experta Independiente fue filmada por David Darg, un cineasta nominado
al Oscar que trata varios temas de derechos humanos y cuyo trabajo incluye una produccion
reciente sobre Nadia Murad, laureada con el Premio Nobel de la Paz. La pelicula en la que
aparecia la Experta Independiente, titulada Lazaro, que ha sido premiada, se proyect6 en el
Festival de Cine de Tribeca y ha sido vista por decenas de miles de personas?.

59. En 2018, la Experta Independiente apoyd la primera conferencia sobre el albinismo
celebrada en la regidn de Asia, y participé en ella. La conferencia, que organizé junto con la
Fundacion Nippon, se celebrd en Tokio y reuni6 a varias personas con albinismo de Africa,
América del Norte y Asia. Contribuyd a catalizar la colaboracion del Gobierno con las
organizaciones de la sociedad civil que representan a las personas con albinismo en el Japén.
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Se puede ver un video de la pelicula en www.youtube.com/watch?v=9_7sp8ouviw.
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60.  EI 10 de diciembre de 2018, el ACNUDH conmemoro el septuagésimo aniversario de
la Declaracion Universal de Derechos Humanos, y Roben X, un mdsico con albinismo que
ha participado en la campafia del ACNUDH sobre el albinismo, que cuenta con el apoyo de
la Experta Independiente, fue nombrado por la Alta Comisionada Paladin de los Derechos
Humanos del ACNUDH durante el evento, al que asistieron 400 jévenes y representantes de
las Naciones Unidas, los Estados Miembros y la sociedad civil®®. La Alta Comisionada
también celebré una mesa redonda en la que participé Roben X, y que se centro en la cuestion
de las personas con albinismo. La Experta Independiente sigue colaborando con los
defensores de los derechos humanos de todo el mundo asociados a la causa del albinismo.

61.  Envista de todos los esfuerzos que ha realizado para dar a conocer la situacién de las
personas con albinismo, la Experta Independiente ha recibido varios premios en el contexto
de su labor sobre el mandato. En abril de 2020, recibié el prestigioso premio internacional
por la defensa de derechos que otorga el United States International Council on Disabilities.
En julio de 2020, también fue nombrada en la lista inaugural (D-30 Disability Impact List)
de Diversability, que reconoce a las personas que han tenido un impacto significativo en la
comunidad de la discapacidad en todo el mundo. A mediados de su mandato, en diciembre
de 2017, la Experta Independiente fue incluida en la lista de los 100 africanos mas influyentes
del afio de la revista New African. También fue reconocida entre las 70 oradoras
seleccionadas a nivel mundial para la celebracién del 70° aniversario de la UNESCO.

Investigacion y recopilacion de datos

62.  Afindeavanzaren larecopilacion de datos, mejorar la calidad y el nimero de trabajos
de investigacion y promover una defensa de las personas con albinismo basada en datos
empiricos, la Experta Independiente, en estrecha colaboracién con académicos de varias
universidades®, ha puesto en marcha una red internacional e interdisciplinaria de politicas de
investigacion, en la que se incluye a la sociedad civil, y que ha elaborado un programa
estructurado en prioridades que gira en torno a la interseccion entre el albinismo, las practicas
espirituales y culturales y los derechos humanos. Esta colaboracion ha permitido detectar
deficiencias y guiara la labor futura sobre esta cuestion con el fin de orientar las politicas, las
actividades de promocion y otras iniciativas centradas en los derechos humanos.

63.  Enel contexto de la investigacion y la recopilacion de datos, la Experta Independiente
coorganizé una mesa redonda sobre los derechos humanos y el albinismo en Ginebra en
septiembre de 2018. La reunién conté con un gran nimero de participantes de diversos
sectores, incluidos representantes del mundo académico, encargados de la formulacién de
politicas y organizaciones de la sociedad civil, con el objetivo de establecer y consolidar las
prioridades en materia de investigacion, promocién y politica en la coyuntura entre el
albinismo, las practicas espirituales y culturales y los derechos humanos (véase
A/HRC/40/62/Add.2).

64. LaExperta Independiente trabaja en estrecha colaboracion con el Centro de Derechos
Humanos de la Universidad de Pretoria para estudiar temas de particular importancia para
las personas con albinismo, como el acceso a la justicia. La Experta Independiente también
ha dedicado sus esfuerzos de investigacion a reunir informacion sobre la presunta correlacion
entre los ataques contra personas con albinismo y las elecciones politicas. Ademas, ha
supervisado estudios preliminares sobre otros temas pertinentes, como la trata de partes del
cuerpo de personas con albinismo y los defensores de los derechos humanos que son personas
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Véase http://albinism.ohchr.org.

Sheryl Reimer-Kirkham, Barbara Astle y Emma Strobell (Universidad Trinity Western, Canada), Lori
Beaman (Universidad de Ottawa), Wisdom Tettey (Universidad de Toronto, Canada), Bonny
Ibhawoh (Universidad McMaster, Canada) y Kristi Panchuk (Universidad de Columbia Britanica,
Canada). Los colaboradores fueron Duncan Dixon y Rick Sawatzky (Universidad Trinity Western).
La financiacién corri6 a cargo del Consejo de Investigacion de Ciencias Sociales y Humanidades del
Canada y Under the Same Sun Fund.
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con albinismo. Estos estudios se han llevado a cabo en colaboracion con varias instituciones
académicas de Africa, América del Norte y Europa?.

65. La Experta Independiente ha ampliado asimismo la labor de investigacion y la
disponibilidad de datos sobre el albinismo directamente a través de los informes que se le
han encomendado. A este respecto, ha elaborado mas de 37 informes, trabajos académicos y
articulos, de los cuales 23 han sido presentados al Consejo de Derechos Humanos y a la
Asamblea General. Esos informes han arrojado luz sobre temas clave, como el derecho a la
salud, y entre ellos cabe citar un informe detallado sobre la importancia de impulsar medidas
especificas para la proteccion de las personas con albinismo en el marco de la Agenda 2030
para el Desarrollo Sostenible y su promesa fundamental de no dejar a nadie atras. También
ha presentado un informe preliminar sobre algunas de las causas fundamentales de los
ataques contra personas con albinismo, como la pobreza y el desconocimiento del albinismo
como afeccion (A/HRC/34/59). De todas las causas fundamentales identificadas, las
practicas nocivas relacionadas con las acusaciones de brujeria y los ataques rituales son
algunas de las mas dificiles de conceptualizar y abordar. La Experta Independiente también
ha prestado y sigue prestando servicios técnicos y de asesoramiento y apoyo a varios
programas clave de investigacion en América del Sur, Europa y Africa.

66.  Para profundizar en el debate sobre las practicas nocivas, la Experta Independiente
organizo en Ginebra, en septiembre de 2017, el primer taller dedicado a examinar de manera
sistemética la brujeria y los derechos humanos. El taller, de dos dias de duracién, cont6 con
la participacion de mas de 100 expertos de las Naciones Unidas, representantes del mundo
académico y miembros de la sociedad civil, que analizaron la violencia asociada a esas
creencias y practicas y sus repercusiones para los grupos en situacién vulnerable, como las
personas con albinismo. El taller concluyé con la formulacion de mejores précticas,
recomendaciones y propuestas para el futuro (A/HRC/37/57/Add.2). Para dar seguimiento al
taller, la Experta Independiente y la Representante Especial del Secretario General sobre la
Violencia contra los Nifios organizaron conjuntamente un evento paralelo, titulado
“La violencia contra los nifios: creencias y practicas relacionadas con la brujeria”, durante el
37° periodo de sesiones del Consejo de Derechos Humanos.

67.  Enenero de 2019, la Experta Independiente prest6 apoyo a la celebracion de un taller
de seguimiento en el Reino Unido, en el que se puso de relieve la perspectiva histérica e
interdisciplinaria de la cuestion de la brujeria y los derechos humanos, asi como sus
consecuencias socioldgicas y en materia de derechos humanos. Posteriormente, formé un
grupo independiente de investigacion y promocion sobre la brujeria y los derechos humanos
con varios grupos académicos y de defensa de derechos (véase el parrafo 22 supra), a través
del cual se estan reuniendo, consolidando e incorporando estudios y datos sobre esta cuestion
en los procesos pertinentes, como los relativos a la elaboracion de directrices regionales sobre
las précticas nocivas relacionadas con acusaciones de brujeria y ataques rituales, y en el
marco del Consejo de Derechos Humanos.

68. La Experta Independiente ha reiterado su recomendacion de recopilar datos
estadisticos en sus visitas a los paises y en sus informes teméticos. Ha destacado
repetidamente la buena préctica de insertar en las encuestas y los censos nacionales un
indicador especifico para las personas con albinismo. En febrero de 2019, en consulta con la
Experta Independiente, el Grupo de Washington sobre Estadisticas de la Discapacidad
publicé un comentario sobre la forma en que los Estados podian lograr este objetivo en la
recopilacién de datos?. Posteriormente, la Experta Independiente ha apoyado con éxito este
proceso en Kenya, en colaboracién con el Asesor de Derechos Humanos del ACNUDH.
Otros paises estan siguiendo el ejemplo?.

21 Las Universidades de Pretoria y Toronto, la Academia de Ginebra, la Universidad Trinity Western y
la Universidad Politécnica de Kwantlen.

22 véase www.washingtongroup-disability.com/wg-blog/are-people-with-albinism-included-in-the-
washington-group-questions-119/.

2 Malawi incluyo a las personas con albinismo en su censo mas reciente, con el apoyo del equipo de las
Naciones Unidas en el pais. Otros paises, como Nigeria y Uganda, han realizado estudios de
referencia. Pueden consultarse otros ejemplos de mejores practicas de recopilacion de datos en la
adicion al documento A/75/170, relativo a las mejores practicas para la proteccion de los derechos
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69.  Lacreacion del mandato por el Consejo de Derechos Humanos y la labor de la Experta
Independiente parecen haber tenido un impacto significativo en el aumento de la
investigacion y los estudios académicos sobre el albinismo desde la perspectiva de los
derechos humanos. En enero de 2018, una busqueda de articulos académicos dentro de esta
categoria, sin indicar un periodo acotado, arroj6 alrededor de 83 articulos, de los cuales el
46 % utilizaban la frase “derechos humanos” y el 45 % habian sido escritos por africanos, lo
que constituye un indicador importante habida cuenta de las graves violaciones de los
derechos humanos denunciadas en la region. Durante la redaccién del presente informe se
volvié a realizar una bisqueda con las mismas palabras clave, limitada al periodo de enero
de 2018 a octubre de 2020. Se encontraron 46 articulos, de los cuales méas del 70 % utilizaban
terminologia de derechos humanos y el 59 % tenian autores africanos. Eso representa un
aumento significativo en poco mas de dos afos.

Dificultades y limitaciones

Restricciones en materia de recursos

70.  Elimportante nimero y la notable calidad de los logros alcanzados por el mandato en
los seis dltimos afios se deben al respaldo financiero de la asignacion del presupuesto
ordinario del ACNUDH y al apoyo puntual de los organismos de las Naciones Unidas sobre
el terreno. Sin embargo, una parte significativa de esos logros fue posible gracias a las
actividades de recaudacion de fondos y movilizacién de recursos emprendidas por la Experta
Independiente. En particular, la Experta Independiente agradece el apoyo multianual
prestado por entidades privadas y de otra indole, que en su conjunto han tendido a igualar o
superar la contribucion del presupuesto ordinario?. Ese es un aspecto importante que se debe
tener en cuenta al valorar lo que se podria lograr en ausencia de ese importante apoyo
extrapresupuestario. Cabe sefialar también que la obtencién de ese apoyo requiere una
dedicacidn significativa de tiempo y recursos por parte de la titular del mandato, un factor
que es importante destacar. En general, los logros que se exponen en el presente informe
estan indudablemente relacionados con el tiempo invertido por la Experta Independiente, en
lo que ha constituido una ocupacion a tiempo completo.

71.  Enel plano regional y nacional, las organizaciones de la sociedad civil que se ocupan
de las cuestiones relacionadas con el albinismo han informado de situaciones financieras
graves. Una reciente sesion de capacitacion en materia de derechos humanos para
organizaciones de la sociedad civil en Africa revelé que la pandemia de COVID-19 habia
agravado la situacién y que los programas y planes de trabajo de la region se habian visto
perturbados.

72.  Preocupan a la Experta Independiente los efectos a corto y mediano plazo de la
pandemia de COVID-19 en las futuras actividades de movilizacién de recursos, en caso de
que se renueve el mandato. Se necesitan recursos para continuar la importante labor de
aplicacion del Plan de Accion Regional, entre otros cambios concretos en la vida de las
personas con albinismo. Habida cuenta de la condicién minoritaria de las personas con
albinismo en términos demograficos, deberia hacerse todo lo posible por mejorar los recursos
financieros y de otro tipo asignados a esta labor, en particular en lo relativo a la proteccion
contra los ataques y contra el cancer de piel, como se indica en determinadas medidas del
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humanos de las personas con albinismo, disponible en www.ohchr.org/sp/Issues/Albinism/Pages/
Reports.aspx.

La Experta Independiente desea expresar su agradecimiento a las Open Society Foundations y sus
oficinas regionales en toda Africa, Under the Same Sun, la Fundacion Ford, el programa internacional
de derechos humanos de la Universidad de Toronto, el Centro de Derechos Humanos de la
Universidad de Pretoria y el Consejo de Investigaciones de Ciencias Sociales y Humanidades del
Canada por haber aportado recursos humanos y financieros y haber prestado apoyo en especie al
mandato en gran escala o durante varios afios. También agradece al Grupo de Africa, en particular a
la Mision Permanente de Somalia, a la Misién Permanente de Sierra Leona y a las Misiones
Permanentes del Canada, Israel, Kenya, Nigeria y Portugal, asi como a la delegacién de la Union
Europea, su apoyo moral durante los Ultimos seis afios. Expresa su especial agradecimiento al
ACNUDH por su apoyo en la construccion de esta labor desde sus cimientos.
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Plan de Accién Regional, y facilitar la aplicacion de las recomendaciones formuladas acerca
de las personas con albinismo en otras regiones, como América del Sur y Asia (véase
AJ74/190).

Capacidad de las organizaciones de la sociedad civil que se ocupan
de esta cuestion

73.  Las organizaciones de la sociedad civil que trabajan en la promocion y proteccién de
los derechos humanos de las personas con albinismo no solo se enfrentan a una disminucién
de los recursos disponibles, sino que en muchos casos también tienen que lidiar con una
capacidad relativamente débil de accion en defensa de los derechos humanos de esas
personas. Esto se debe a varios factores, entre ellos la falta de coordinacion dentro de este
colectivo, el nimero relativamente pequefio de personas con albinismo y su dispersion, que
requiere esfuerzos deliberados (a menudo débiles o ausentes) para que se las incluya en los
discursos que les conciernen. Afortunadamente, en los dos ultimos decenios se han formado
en todo el mundo mé&s de 200 organizaciones de personas con albinismo, creando espacios y
puntos de entrada para su inclusion. En vista de la reduccion de los recursos destinados a
iniciativas de derechos humanos en todo el mundo, es probable que haya una menor
asignacion de recursos para apoyar las causas relacionadas con las personas con albinismo,
no solo en las Naciones Unidas sino también en general. La Experta Independiente reitera el
papel central y complementario que desempefian las organizaciones de la sociedad civil, en
particular las organizaciones no gubernamentales y los actores académicos, sanitarios y
confesionales, en la promocion de los derechos de las personas con albinismo, en particular
mediante la defensa y la aplicacion de medidas especificas y la formulacion de demandas
dirigidas a lograr de forma concreta la participacion de estas personas en actividades de
fomento de la capacidad, que incluyan formacion en materia de promocién y derechos
humanos.

Abordar las causas profundas y la impunidad

74.  La Experta Independiente subraya la necesidad de seguir abordando las causas
profundas de las violaciones de los derechos humanos de las personas con albinismo, en
particular los ataques y las vulneraciones conexas que han seguido cometiéndose hasta la
fecha. Ademas, sefiala que, a menos que se elimine la impunidad y se enjuicie rdpidamente
a los responsables de esos actos, incluidos los autores intelectuales, es probable que esas
vulneraciones continGien. La necesidad de que se aprueben directrices sobre las practicas
nocivas relacionadas con las acusaciones de brujeria y los ataques rituales, asi como la
propuesta de resolucion sobre esta cuestion que habra de considerar el Consejo de Derechos
Humanos, es ahora méas importante que nunca, dado que las medidas de proteccion contra la
COVID-19 han favorecido nuevos ataques durante los confinamientos y en el contexto de
otras restricciones similares.

75.  Ademaés, en lo que se refiere a las medidas de proteccion y rendicion de cuentas, la
Experta Independiente propone que los ataques y las violaciones de los derechos humanos
de las personas con albinismo se consideren un delito de odio basado en el color. A este
respecto, el Comité para la Eliminacién de la Discriminacion Racial puede ofrecer su apoyo
mediante una observacion u orientaciones referidas a las personas con albinismo. La Relatora
Especial sobre las ejecuciones extrajudiciales, arbitrarias o sumarias ha sefialado que los
asesinatos de personas con albinismo deben tratarse como delitos de odio y que los Estados
deben adoptar una serie de medidas como salvaguardias, especialmente en materia juridica,
de investigacién, de imposicién de penas y de proteccion (A/HRC/37/57/Add.2, parr. 28).
Entre los factores agravantes que deben tenerse en cuenta al definir los delitos de odio figuran
el dafio infligido a las victimas, su extrema vulnerabilidad y las motivaciones de los atacantes.
En este sentido, los Estados deben hacer todo lo que esté a su alcance para evitar los
asesinatos relacionados con la brujeria, entre otras cosas los estereotipos perjudiciales y la
discriminacion.

Necesidad de una mayor voluntad politica

76.  La voluntad politica de los interesados, en particular de los Estados, es fundamental
para que el enfoque multifacético y multisectorial y las alianzas que se han establecido
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durante todo el mandato sigan siendo instrumentos eficaces para proteger y promover el
disfrute de los derechos humanos de las personas con albinismo. Los Estados a los que la
Experta Independiente ha realizado visitas oficiales deben velar por que se cumplan las
recomendaciones formuladas para garantizar la proteccion de las personas con albinismo y
su inclusién en las decisiones que les afectan. El costo relativamente bajo de las
intervenciones que se requieren para dar lugar a una transformacion positiva en la vida de las
personas con albinismo, ademas de la promesa mundial de no dejar a nadie atras, deberia ser
suficiente para motivar a los Estados a apoyar esta causa, entre otras cosas mediante la
aplicacion de las recomendaciones que figuran a continuacion.

Conclusion y recomendaciones

77.  Desde el establecimiento del mandato se han conseguido numerosos y valiosos
logros. Esto se manifiesta en los importantes progresos alcanzados en todos los
elementos de la vision definida para el mandato hace seis afios. Se han aplicado medidas
especificas en Africa, formuladas por la Experta Independiente junto con otros
interesados en el marco del Plan de Accién Regional sobre el Albinismo en Africa
(2017-2021), que sera sustituido por el Plan de Accién para la Eliminacién de los
Ataques y Otras Violaciones de los Derechos Humanos Contra las Personas con
Albinismo en Africa (2021-2031). Cientos de eventos y actividades de sensibilizacion a
gran escala que la Experta Independiente ha dirigido o en los que ha participado a
través de los medios tradicionales y sociales, visitas oficiales a los paises y numerosos
actos culturales impulsados o apoyados por ella han alcanzado a millones de personas
en todo el mundo, y en Africa en particular. La Experta Independiente también ha
logrado reunir con éxito a una amplia gama de asociados de diversos sectores, publicos,
privados, gubernamentales y no gubernamentales, para impulsar la aplicacién del Plan
de Accién Regional y las recomendaciones formuladas en sus informes con el fin de
apoyar a las personas con albinismo, en particular en América del Sur y Asia. La
investigacion y los datos sobre la situacion de las personas con albinismo en los seis
continentes, con la incorporacion de una perspectiva de derechos humanos, también
han mejorado y se han ampliado notablemente durante el periodo del mandato.
Actualmente existen datos, en particular de censos y encuestas, asi como datos
cualitativos sobre el albinismo en todo el mundo, de los que no se disponia antes del
establecimiento del mandato. La capacitacién de personas con albinismo mediante la
colaboracion a varios niveles con las organizaciones que las representan ha amplificado
la voz de estas personas y las ha equipado para intervenir en los discursos que les
conciernen. También se ha emprendido una extensa labor pionera para hacer frente a
las practicas nocivas relacionadas con las acusaciones de brujeria y los ataques rituales
como causa fundamental de las violaciones y los atropellos cometidos contra los
derechos humanos de las personas con albinismo.

78.  No obstante, siguen existiendo importantes dificultades. Aun no se ha aplicado
plenamente el Plan de Accién Regional, y es necesario adoptar medidas a largo plazo
para hacer frente a las practicas nocivas en este contexto. En gran medida, las
recomendaciones formuladas por la Experta Independiente a los Estados y a las partes
interesadas en sus informes anteriores alin no se han aplicado. Ademas, las personas
con albinismo siguen siendo objeto de discriminacion y estigmatizacion. Las
limitaciones de recursos obstaculizan los esfuerzos por reforzar la participacion de las
personas con albinismo en los procesos que las afectan, asi como la defensa de sus
derechos. La Experta Independiente espera que se siga trabajando con el objetivo de
llevar a la préctica estas recomendaciones, en particular para integrar la causa de las
personas con albinismo en los sectores pertinentes, incluidos, entre otros, la
discapacidad, la salud, la educacién, la discriminacion racial, las enfermedades raras,
el derecho penal, en particular en lo relativo a los delitos de odio, la trata de personasy
otras practicas nocivas. Esta labor requiere en muchos casos la adopcion de leyes,
politicas y medidas especificas, como las que se exponen a continuacion.
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79.  La Experta Independiente recomienda a los Estados Miembros que:

a) Inicien una labor de recopilacién de datos y analisis y apoyen la
investigacion participativa a fin de comprender mejor la situaciéon de los derechos
humanos de las personas con albinismo;

b) Apoyen las iniciativas sostenidas y multianuales de educacién publica
sobre el albinismo, entre otras cosas mediante el Dia Internacional de Sensibilizacion
sobre el Albinismo y en particular en las zonas rurales y remotas, asi como en las
comunidades fronterizas, a fin de proporcionar informacion pertinente sobre el
albinismo, que incluya las causas cientificas del albinismo y los derechos humanos de
las personas con albinismo;

c) Velen por que todo acto de discriminacion contra las personas con
albinismo sea sancionado de manera adecuada y proporcional, en particular
considerando el “color” como un motivo de discriminacién en la legislacion nacional y
tipificando los ataques y los asesinatos de personas con albinismo como un delito de
odio;

d) Hagan frente a la escasez de recursos mediante el establecimiento de un
fondo destinado a no dejar a nadie atras, apoyando la participacion de los grupos
reconocidos entre los “rezagados” y los “mas rezagados” en el marco de los Objetivos
de Desarrollo Sostenible. Con ello se puede asegurar que se cumpla realmente la
promesa de no dejar a nadie atrés. El fondo también podria dar apoyo a actividades de
fomento de la capacidad para los grupos de la sociedad civil que representan a las
personas con albinismo, de modo que se rompa el circulo vicioso de su marginacion;

e) Apliquen las medidas dirigidas a abordar la situacion de las mujeresy los
nifios afectados por el albinismo que se exponen en el informe tematico de la Experta
Independiente (A/HRC/43/42), asi como las que se destacan en sus otros informes
tematicos al Consejo de Derechos Humanos y a la Asamblea General;

f) Velen por la plena aplicacion de las recomendaciones formuladas por la
Experta Independiente a los Estados Miembros a los que realizd visitas oficiales;

) Aseguren la aplicacion de medidas de ajuste razonable y el pleno disfrute
de los derechos de las personas con albinismo a los mas altos niveles de salud fisica y
mental, a la educacidn, a una vivienda adecuada y al trabajo decente;

h) Aseguren la participacién plena y efectiva de las personas con albinismo
en la elaboracion y aplicacion de todas las medidas e iniciativas que les conciernan, en
particular los planes y la legislacion nacionales, y las nombren en cargos publicos
superiores;

i) Estudien la posibilidad de aprobar un proyecto de resolucion sobre
practicas nocivas relacionadas con las acusaciones de brujeria y los ataques rituales
para reforzar la proteccion de las personas que son vulnerables a esas formas de
violencia, incluidas las personas con albinismo;

j) Sigan dando apoyo a los Estados y las organizaciones de la sociedad civil
gue se ocupan del albinismo en los casos en que se hayan denunciado ataques, entre
otras cosas mediante el fomento de la capacidad, la recopilacion de datos y, de ser
necesario, la participacion de las fuerzas del orden, utilizando, por ejemplo, técnicas de
investigacion y andlisis forense;

k) Sigan vigilando los derechos de las personas con albinismo e informando
al respecto en el marco de los mecanismos internacionales de derechos humanos,
incluidos los érganos de tratados y el examen periddico universal;

1) Respalden la reproduccién de las politicas basadas en las mejores
practicas, incluidas las que se exponen de forma detallada en la adicién al informe que
la Experta Independiente presenta a la Asamblea General en su septuagésimo quinto
periodo de sesiones;
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m)  Den apoyo a las medidas para hacer efectivos los ajustes razonables por
discapacidad visual y el derecho a un nivel de salud adecuado de las personas con
albinismo a fin de eliminar las muertes por cancer de piel;

n) Velen por que todas las medidas adoptadas en relacion con el albinismo se
lleven a cabo con un enfoque de derechos humanos y teniendo en cuenta el caracter
intersectorial de los derechos aplicables y la necesidad correlativa de incorporar a los
interesados de distintos sectores, que se encuentran entre los mas rezagados, en el
proceso para garantizar tanto la integracion de esta cuestion como la elaboracion de
programas especificos.

80. La Experta Independiente recomienda a los Estados en los que se hayan
registrado ataques que:

a) Incorporen a nivel interno y apliquen el Plan de Accion Regional (y la
versién de la Union Africana una vez que se valide en 2021), y asignen un presupuesto
especifico para su ejecucion;

b) Apoyen el mandato del Enviado Especial sobre el albinismo de la Unién
Africana una vez que se designe al titular en el cargo;

C) Velen por que se investiguen y enjuicien con prontitud los casos de ataques
y delitos contra personas con albinismo, incluidas la profanacion de tumbas y la
explotacion en todas sus formas, entre ellas la trata de personas y el trafico de partes
del cuerpo;

d) Adopten las directrices sobre las practicas nocivas relacionadas con las
acusaciones de brujeria y los ataques rituales una vez que hayan sido aprobadas por el
Parlamento Panafricano o por un drgano competente de la Unién Africana;

e) Se cercioren de que todo acto de discriminacion contra las personas con
albinismo sea sancionado de manera adecuada y proporcional con arreglo a la
legislacion nacional, y traten los ataques y los asesinatos de personas con albinismo
como un delito de odio;

f) Elaboren y lleven a cabo campafias de sensibilizacion a largo plazo, que
constituyen un elemento esencial para hacer frente a las préacticas nocivas relacionadas
con las acusaciones de brujeria y los ataques rituales y todas las formas de vulneracion
de los derechos de las personas con albinismo.

81. La Experta Independiente recomienda a las organizaciones de la sociedad civil
que:

a) Incorporen el enfoque de derechos humanos y le den prioridad en sus
actividades de promocion, educacién puablica, investigacion y todos los demés ambitos
de trabajo con el fin de mitigar las consecuencias negativas del enfoque médico o
caritativo respecto de las personas con discapacidad, entre las que se incluyen las
personas con albinismo;

b) Colaboren con los principales actores, defensores de derechos, expertos e
investigadores en los dmbitos pertinentes, entre ellos la discapacidad, la salud, la
educacién, la discriminacion racial, las enfermedades raras, el derecho penal, también
en lo que respecta a los delitos de odio, la trata de personas y otras practicas nocivas;

c) Desarrollen plataformas de colaboracion a nivel nacional, regional e
internacional para promover planes de accion nacionales, regionales y mundiales sobre
el albinismo y promover y reproducir las mejores précticas;

d) Incluyan la situacién de los derechos humanos de las personas con
albinismo en los foros e iniciativas nacionales, regionales e internacionales sobre los
derechos humanos y el desarrollo de manera coherente, estratégica y eficaz.

82. La Experta Independiente recomienda a los donantes, las empresas y las
instituciones financieras internacionales que:

a) Respalden con asistencia técnica y financiera la labor de los grupos de la
sociedad civil que representan a las personas con albinismo, con el fin de fortalecer y
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desarrollar su capacidad para hacer posible su transicién de organizaciones gestionadas
por voluntarios a entidades solidas con personal especializado. Eso ayudara a esas
organizaciones a realizar una labor eficaz de defensa y promocién de los derechos
humanos en los foros de derechos humanos pertinentes, en particular en los paises en
los que se producen violaciones extremas de los derechos humanos que es necesario
vigilar y denunciar;

b) Entablen contacto con las organizaciones que representan a las personas
con albinismo y las incluyan en las actividades de fomento de la capacidad y de
formacion relacionadas con los derechos humanos en general y en &mbitos especificos
como la discapacidad, la salud, la educacién, la discriminacion racial, las enfermedades
raras, el derecho penal, también en lo que respecta a los delitos de odio, la trata de
personas y otras practicas nocivas;

C) De forma deliberada, entablen contacto con las personas con albinismo y
las incluyan en todos los debates publicos sobre los derechos humanos, en particular en
el marco de los mecanismos y procesos hacionales e internacionales pertinentes, asi
como en los foros regionales a los que las Naciones Unidas han encomendado el
seguimiento de la implementacién de los Objetivos de Desarrollo Sostenible.
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